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RESUMEN

La paralisis cerebral es un grupo de trastor-
nos del desarrollo del movimiento y la pos-
tura que limitan la participacion de los nifios
y nifias en las actividades de la vida diaria,
por tal motivo ellos requieren cuidados
personales por sus padres, quienes viven
cambios en diferentes areas de sus vidas,
iniciando con la personal, social, laboral y
familiar; todo esto empieza desde el instan-
te en que reciben el diagndstico médico y
durante todo el crecimiento del hijo. El ob-
jetivo fue realizar una busqueda de articulos
cientificos, con énfasis en la alteracion de
salud mental y calidad de vida de los pa-
dres y cuidadores de nifios diagnosticados
con paralisis cerebral. Metodolégicamen-
te se realizd una busqueda bibliografica no
sistemética en diferentes bases de datos:
Google Scholar, PubMed, Dialnet, Scopusy
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Scielo. Los resultados son iguales en la ma-
yoria de los estudios, ya que confirman que
el impacto sobre la salud fisica y mental de
los cuidadores es fundamentalmente nega-
tivo, al mostrar cambios significativos rela-
cionados con la salud; la literatura identifico
que en gran parte son de tipo emocional,
como el estrés psicologico, estado de ani-
mo bajo, depresion, pérdida de autonomia,
sentimiento de culpa y frustracién. Final-
mente, se concluye que los nifios con para-
lisis cerebral condicionan a los cuidadores a
que experimente cambios alteran su salud,
manifestandose con sintomas de ansiedad,
depresion, alteraciones de suefio, estrés y
trastornos musculoesqueléticos, todo esto
provoca que modifiquen su entorno y ne-
cesidades para brindarle un buen cuidadoy
crianza a su hijo.

Palabras clave: Paralisis cerebral, salud men-
tal, calidad de vida, cuidadores de nifios.
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ABSTRACT

Cerebral palsy is a group of movement and
posture development disorders that limit
children’s participation in daily life activi-
ties. For this reason, they require personal
care from their parents, who experience
changes in various areas of their lives, in-
cluding personal, social, work, and fami-
ly aspects. These changes begin from the
moment they receive the medical diagnosis
and persist throughout the child’s growth.

The objective was to conduct a search for
scientific articles, focusing on the mental
health and quality of life impact on parents
and caregivers of children diagnosed with
cerebral palsy. Methodologically, a non-sys-
tematic literature review was carried out
using various databases: Google Scho-
lar, PubMed, Dialnet, Scopus, and Scielo.

The results are consistent across most
studies, confirming that the impact on ca-
regivers’ physical and mental health is
predominantly negative, showing signifi-
cant health-related changes. The literatu-
re identified that a large part of these im-
pacts is emotional, including psychological
stress, low mood, depression, loss of au-
tonomy, feelings of guilt, and frustration.

Finally,itisconcludedthatchildrenwithcere-
bral palsy condition their caregivers to expe-
rience health-altering changes, manifesting
as symptoms of anxiety, depression, sleep
disturbances, stress, and musculoskeletal
disorders. All these factors lead caregivers to
adapt their environment and needs to provi-
de proper care and upbringing for their child.

Keywords: Cerebral palsy, Mental health,
Quality of life, Child caregivers.

INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral (PC) es un grupo de
trastornos del desarrollo del movimiento
y la postura, causantes de limitacion de la
actividad, que son atribuidos a una agre-
sidn no progresiva sobre un cerebro en de-
sarrollo, en la época fetal o en los primeros
afios de vida. El trastorno motor de la PC
con frecuencia se acompafa de trastornos
sensoriales, cognitivos, de la comunicacion,
perceptivos o de conducta, o por epilepsia
(1); este grupo de alteraciones restringen la
participacion del nifio en las actividades ba-
sicas de la vida diaria tales como el cuidado
personal, juego, educacion, comunicacion y
otras enfocadas en la parte social (2).

Es importante mencionar que cuando nace
un hijo en condiciones saludables crea ru-
tinas distintas y forja un aprendizaje para el
cuidado del nifio u otras en responsabilida-
des entre la pareja (3). No obstante, cuando
pasa lo contrario y el niflo nace con alguna
alteracion en este caso PC, la relacion fami-
liar se perturba, desde que se confirma el
diagnostico clinico, llevandolos a una etapa
de duelo, que implica un estado de confu-
sidén, negacion, sentimientos de culpa y ra-
bia. Hasta que ellos mismos deciden enfren-
tar la situacion que les depara la vida (4).

Asi mismo y dependiendo de factores como,
la edad, peso, fase de la patologia, y grado
de la discapacidad del nifio, puede ser dificil
el desarrollo de actividades de la vida coti-
diana tales como, la movilidad, la comunica-
cion, la alimentacion, el aseo personal, oca-
sionando una dependencia total, por lo que
se hace indispensable el acompafiamiento
de un cuidador. El cuidador primario cumple
una funcién primordial en la vida del nifio,
pero a su vez estard expuesto a factores de
riesgo a nivel familiar, personal y social (5).

Por otra parte, teniendo en cuenta las alte-
raciones que poseen los niflos con PC, se
evidencia que estos requieren una educa-
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cion y cuidados personales de los padres y
del resto de personas que

conforman la familia (6), los cuales experi-
mentan cambios en la calidad de vida (CV)
y su salud, esto se intensifica durante el cre-
cimiento del niflo. Ninguno de estos aspec-
tos, que se alteran en los cuidadores son
vistos como prioridad, ya que se enfocan
solo en la rehabilitacion del nifio y se deja
de un lado las alteraciones que presentan
aquellos que estan a cargo del infante (7).
El objetivo principal es hacer una busqueda
de articulos cientificos, con énfasis en los
cambios psicologicos y fisicos, que han pro-
vocado alteracion en la salud y calidad de
vida de los padres y cuidadores debido a la
atencion que requieren los nifios diagnosti-
cados con parélisis cerebral.

METODOS

Metodologicamente se realizd una busque-
da bibliografica no sistematica en diferen-
tes bases de datos: Google Scholar, Pub-
Med, Dialnet, Scopus y Scielo. Luego, se
escogieron articulos de revision, originales

en idioma espafiol e inglés selectos y con
base al objetivo de este trabajo, en total se
encontraron 50 articulos relacionados al
tema principal; por otra parte, los criterios
de inclusion fueron los siguientes: padres y
cuidadores de niflos con PC, alteracion en
la salud mental, calidad de vida, carga emo-
cional y fisica, cambios psicosociales. Asi
mismo, se tuvo que excluir algunos articulos
que solo se enfocaban en la salud mental
del infante més no en los cuidadores, otros
porque si tenian en cuenta la alteracion en
la calidad de vida, pero eran de otras pato-
logias. Finalmente, se trabaja con 40 articu-
los que cumplieron con todos los criterios.

Clasificacion de la Paralisis cerebral

Los referentes bibliograficos han propues-
to clasificaciones tradicionales; de todas la
mas aceptada es la propuesta por el pro-
yecto de “Vigilancia de Parélisis Cerebral en
Europa” (Surveillance for Cerebral Palsy in
Europe [SCPE] por sus siglas en inglés), la
cual divide a la paralisis cerebral segun los
diferentes autores. Con base a la busqueda
se establece que la clasificacién mas utiliza-
da es la Clasificaciéon Sueca (8).

Tabla 1
fuente: https://www.revistaavft.com
Academia Americana de Parilisis 2 5 . i 5 - « | Clasificacién de la SCPE
Cerebral (1956) 2 Clasificacién Sueca (1989) Clasificacion de Edinburgh (1996) (2000)
Hemiplejia
Fisiolbgica (motora): Hemiplejia bilateral
. Espastica Diplejia
Atetosica . -Hipotonica
i Espéastica:
Rigida -Hemipléjica -Dulstomca Espastica
soetce -Tetrapléjica -Rigiga -Bilateral
Tremor -Espastica
Aldnica Dipléjica. Unilateral
Mixta T Atdxica £
; Discinética i % L Discinética
Mo clasificable _Disténica Elugl:lega hipoténica o espastica _Distonia
Topografica -Atetdsica -Corecatetosis
. Monoolg_l ia Atdxica, _ Dl_scméluca Atdxica
Paraplejia -Distanica
Elanipierd Mo clasificable / _Cma. Mo clasificable
Triplejia = -Atetosis
R mixta
Cuadriplejia -Tremor
Diplejia
Doble Hemiplejia Otras formas incluyendo la
mixta
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Clasificacion de la paralisis cerebral segin
sus limitaciones

La parélisis cerebral es una patologia per-
manente, que causa un deterioro progresivo
con el pasar del tiempo, estos nifios expe-
rimentan grandes dificultades tales como,

Tabla 1

la movilidad, la comunicacién, la alimenta-
cion, el aseo personal, entre otras, debido a
las limitaciones que se observan en la Tabla
2. Todas éstas, ocasionan un grado de de-
pendencia total, haciendo indispensable el
acompafiamiento de un cuidador (9).

fuente: © Asociacion Espafiola de Pediatria.

* persistencia de los reflejos arcaicos
- RTA > 3 meses

- marcha automatica > 3 meses
* pulgar incluido en palma

* asimetrias (en la hemiplejia)

(*) Hipertonia

*  ESPasmos exXrensores intermirentes

*  OpiStOtONos en los casos mids severos
* “retracciones” de hombros

* actividad extensora de brazos

* hiperextension de las EEIl “tijera™

+ paraleo en “bloque”, sin disociar

(*) Hipotonia
* tono postural bajo, escasa actividad,
*  hipermovilidad articular,
* posturas extremas “en libro abierto”
* (con ROT vivos, clonus...)

Alteraciones psicosociales en los cuidado-
res de ninos con paralisis cerebral

Las alteraciones psicosociales se constitu-
yen un problema que cobra importancia por
su magnitud y trascendencia, en lo socioe-
condémico (sistema de apoyo, tiempo libre,
recursos economicos, conflictos familiares,
relaciones sociales y dificultades laborales)
y en los sentimientos negativos (angustia,
irritabilidad, miedo, soledad, resentimiento
y desesperanza).

En primer lugar, se recopild informacion de
un estudio cualitativo en el que se vieron
resultados después que los padres recibie-

* ausencia de reacciones de enderezamiento
* hiperextension de ambas EEII al suspenderlo por axilas
* anomalias del tono muscular: hipertonia / hipotonia (*)

* hiperreflexia, clonus, signo de Babinski, de Rosolimo

* hiperextension cefilica, hiperextension de tronco

ron el diagnostico de sus hijos, mostraron
inconvenientes para asimilar la noticia. Por
otra parte, los padresy cuidadores en varios
estudios insistieron que la orientacion por
el personal de salud no es suficiente para el
cuidado del niflo. Adicional a esto, se hace
necesario tener en cuenta la salud del cui-
dador, por el aumento de comorbilidades
fisicas y mentales, que empiezan a tener
luego del diagnostico del nifio, mostrando
asi resultados

desfavorables en su calidad de vida, por lo
tanto, este estudio apoya que junto al trata-
miento del niflo se deben dar pautas a los
cuidadores para disminuir las alteraciones
que presentan (10).
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En otro contexto, cuando el nifio inicia su
proceso de desarrollo, los padres ofrecen
tiempo y esfuerzo, a su vez experimen-
tan temor de no hacer lo suficiente para el
bienestar de sus hijos provocando que au-
menten sus preocupaciones (11), con el pa-
sar del tiempo, la mayoria logra adaptarse
a los diferentes cuidados que este requiere,
incluso sin determinar la afeccion de su pro-
pio estado de salud (12). De igual manera,
muchos no dan prioridad a ciertos asuntos
importantes en la familia como lo es la eco-
nomia; siendo ésta mencionada en distintas
investigaciones ya que por lo general alguno
de los padres debe dejar de laborar para de-
dicarse al cuidado completo del nifio. (13).

Debido a esta situacién, es importante sa-
ber cuél es la incidencia de casos de PC a
nivel mundial siendo esta de dos por cada
mil nacidos vivos para paises desarrollados
y en paises en desarrollo alcanza 2.5 por mil
nacidos vivos. Lo que nos hace entender
que en Colombia se presentan de uno a dos
casos por mil nacidos vivos, mostrando esta
cifra la vulnerabilidad econémica que viven
las familias y cuidadores de los nifios (14).

Olajide A Olawale en un estudio transver-
sal realizado en el aflo 2013, cuyo objetivo
principal fue identificar y describir, desde la
perspectiva africana, el impacto psicologi-
co de la PC en las familias y determinar las
estrategias adoptadas por las familias para
afrontarlo, describe en sus resultados que,
en 52 padres de niflos con PC, los proble-
mas frecuentes durante la crianza fueron:
poco disfrute en familia, dificultades de
concentracion y pérdida de trabajo lo que
origind problemas financieros (15). Un arti-
culo descriptivo mostrd que los padres sue-
len afrontar problemas en su relacion como
pareja, provocando en ellos la separacion si
estos ya venian con dificultades antes del
diagnostico de PC. Ademés, no se descarta
el contexto contrario de algunos que apro-
vechan la situacion como una oportunidad
para fortalecer las relaciones familiares.
De igual forma, no se puede definir el im-

pacto de la discapacidad en la estabilidad
matrimonial de los padres, pero la cifra de
padres que se separaron después del pro-
blema de salud de su hijo fue de un 46.66 %
(16). A nivel social, ciertas preguntas que ha-
cen las personas por ignorancia acerca del
diagndstico del nifio provocan que algunos
padres opten por el confinamiento en casa
(13).

Es de suma importancia resaltar que, den-
tro de la busqueda bibliografica, un estudio
mixto (cuantitativo y cualitativo) elaborado
en padres / cuidadores, escogidos en la
Universidad en Lusaka, Zambia en el afo
2017; luego de ver los resultados muchos re-
querian atencion domiciliaria y ayuda para
el cuidado en casa del nifio (17). En efecto,
segun el estudio cualitativo en 15 mamas se
encontro que el apoyo de la familia y la so-
ciedad aporta positivamente en el cuidado
del nifio

(18). Por otro lado, se hallé que la asisten-
cia a los padres frente a la discapacidad del
nifo posee beneficios para combatir el es-
trés al estan sometidos dia a dia (19).

Cabe destacar una investigacién cualita-
tiva realizada en Brasil en el afio 2013 a 6
familias que estuvieron en situacién de vul-
nerabilidad social, con deficiencia financie-
ra y restriccion para ingresar a los servicios
publicos y privados. Teniendo en cuenta lo
anterior, las familias iniciaron busqueda de
informacion que facilitara el cuidado del in-
fante y no ser dependiente de los profesio-
nales del area de la salud (20).

Por otra parte, en la misma investigacion
respecto a la accesibilidad a entornos fis-
cos, el estudio invita a suponer que, en el
contexto de vulnerabilidad social, los cuida-
dores necesitan adaptaciones en el hogar
que faciliten la ejecucion de las actividades
de la vida diaria del nifio de forma practicay
segura; mientras que, en los entornos publi-
cos, necesitan gestion de adecuacion urba-
nistica para el uso de silla de ruedas u otras
ayudas para la marcha. De la misma forma

Ren OVQ-I- « Revista de Estudios Interdisciplinarios en Ciencias Sociales, Tecnologia e Innovacién.



comunmente es la madre la que no obser-
va un entorno fisico que sean un facilitador
para el desplazamiento de su hijo y decide
cargarlo para evitar caidas (21).

Salud mental de los padres de nifios con
paralisis cerebral

La salud mental es un estado de comple-
to bienestar fisico mental y social y no so-
lamente la ausencia de enfermedad o do-
lencia en este sentido se sigue mostrando
como aquella que permite que el individuo
tenga un funcionamiento efectivo. Por tal
razon en algunas investigaciones se ha ma-
nifestado que la salud mental del cuidador,
posee una gran responsabilidad debido a
que exige un cuidado a largo plazo, generan-
do un desgaste fisico y mental; tales como,
fatiga, depresion, insomnio, culpa, baja au-
toestima, ansiedad y otros sintomas asocia-
dos al estrés reflejado en los problemas de
salud fisica (22, 23).

Existen factores psicosociales que influyen
directamente en la salud mental de los pa-
dres, ademas de la depresion y ansiedad.
Segun los resultados de un estudio transver-
sal realizado en el afio 2010 en una clinica
de rehabilitacion ambulatoria de un hospital
terciario, se escogieron 91 padres de niflos
con discapacidad fisica, se encontré que el
44% de los encargados en el cuidado diario
de estos tuvieron sintomas psiquiatricos ta-
les como; bajos ingresos familiares, falta de
creencia religiosa, pobre interaccion padre-
nifio, que provocaron alteracion en su cali-
dad de vida (24).

De forma particular, un estudio transversal
realizado en Teheréan, en el afio 2011 se lle-
vo a cabo en 45 mamas, se examinaron los
problemas psicosociales, teniendo como
resultado un 89% que presentaron sinto-
mas de depresion de leve a moderado; en
cuanto a la alteracién psicosocial, el 76%
fue de leve a severa; las causas asociadas a
la depresién fueron: dificultad entre pareja,
baja relacion social y problemas por situa-

ciones econdémicas (25).

De nuevo se encontrd que el estrés es el sin-
toma que afecta de manera prolongada a
las madres en comparacion a los padres, tal
como lo evidencio un estudio transversal en
china continental en el afio 2009 se esco-
gieron 276 familiares de nifios con PC (26).
En una investigacion similar realizada en Is-
fahan, Irdn durante 2012 se corrobord que
las madres de los adolescentes presentaron
altos niveles de estrés en comparacion a los
nifios pequefios. Pero eso no determina que
entre mas edad tenga el nifio y su compro-
miso motor sea grave, se asocie con altos
niveles estrés (27).

Ademas, un estudio de revision en Brasil en
el estado de Para durante el afio 2013 se
manifestd que las alteraciones intelectuales
y de conducta generalmente tienen relacion
con los altos niveles de estrés que poseen
los cuidadores, mientras que aquellos que
tienen un excelente trabajo en equipo, apo-
yo en el ambito social y la participaciéon en
actividades con la comunidad se relacionan
con la disminucion del estrés (28).

Con relacién a la salud fisica, en un estudio
transversal realizado en el afio 2015 se es-
cogieron 100 madres, hallaron dolor a nivel
de cuello, espalda en la zona lumbar y en
miembros superiores, ocasionando limita-
cion para el desarrollo de sus actividades
cotidianas (29). Algo parecido en otra inves-
tigacién en donde reclutaron nifios con PC
en entornos clinicos y escolares en Corea
en el aflo 2019 y posteriormente escogieron
180 mamas que padecen de una o més con-
diciones cronicas,

donde las habituales son dolor de espalda,
alteraciones de suefio y migrafia (30). Se
puede sefalar que la salud fisica y mental
suele estar asociada a caracteristicas del
nifo o de los padres, sin descartar factores
contextuales o del entorno familiar (31).
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Calidad de vida de los cuidadores de nifios
con paralisis cerebral

La calidad de vida (CV) es un concepto ex-
tenso sobre el bienestar que obtiene cada
persona materialmente, asi como de las
cosas que va percibiendo en cada instante
de su vida (32,33). Ademas, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) define la CV en
cuatro niveles o dimensiones: psicologica,
ambiental, fisica, social. El nivel de satisfac-
cion se evalua por los valores y contextos
culturales en el que vive la persona (34,35).

Esta situacion del cuidado del nifio provoca
afecciéon de la calidad de vida y a través de
diversas investigaciones Pousada demostro,
en un estudio sistémico la relacion directa
que altera la calidad de vida del cuidador
(36), por medio de los siguientes factores:

* En primer lugar, las caracteristicas del
nifo son: la afeccion motora, proble-
mas de conducta y de la comunica-
cion.

* En segundo lugar, las particularidades
de la familia; tales como: baja eficacia
de los cuidadores, poco aprovecha-
miento del tiempo, aumento del es-
trés, sobreproteccion, apoyo limitado,
dificultad para trabajar en familia y
discriminacién de género para asumir
roles de cuidado.

* Entercerlugar, se enfocaron en el con-
texto social como un regulador entre la
limitacion del nifio y el bienestar de los
cuidadores.

Es de interés mencionar que la atencion de
nifos con PC puede perturbar la calidad de
vida de quienes cuidan de ellos, generando
mayor lesion en el rol emocional que en el
fisico. Algo inverso se observo en un articu-
lo realizado en 82 cuidadores de nifilos con
un retraso en el desarrollo y otros con uno
normal, en el que utilizaron un instrumento
para cuantificar la calidad de vida, los resul-

tados arrojaron mayor afeccion en los do-
minios de vitalidad y el rol emocional, de la
misma forma otros tuvieron una puntuacion
baja en la salud general y la percepcién del
dolor; todo esto fue evidenciado mediante
un cuestionario realizado por Zanon y Batis-
ta en un estudio transversal (37).

Mohammed et al utilizaron una herramien-
ta disefiada para continuar la investigacion,
hallaron baja la CV de 65 padres, adicio-
nal a esto la mayor parte de los cuidadores
fueron maméas. De igual modo este estudio
ademas de mostrar afeccion en la calidad
de vida, también se enfoca en el cuidado
del niflo con PC vy el tipo de ocupacion del
cuidador, ya que son factores que intervie-
nen de forma contraria en la percepcién de
la CV (38),

Surender et al en una investigacion trans-
versal encontraron que la calidad de vida
tenia relacion con el compromiso de la fun-
cion motora del niflo, dentro de los cuales
se afectaron los siguientes dominios: movi-
lidad, carga clinica, independencia fisica e
igualdad social (39).

Asi mismo, Glinac et al., en un estudio com-
parativo de /1 mamas de nifios con trastor-
no neuromotory 70 mamas de nifios saluda-
bles encontraron que si la afeccion motora
era mayor la calidad de vida de sus madres
empeoraba en 3 dominios especificos que
fueron los més afectados tales como: social,
familiar y actividades de la vida diaria, dife-
rente a aquellas que tienen nifios sanos (40).

De modo similar, Basaran et al., en un es-
tudio comparativo de 143 cuidadores y 60
cuidadores de nifios sin discapacidad, en-
contraron dafio en los dominios fisico vy
psicolégico; la CV tuvo un resultado pobre
debido a que estos padecian peor salud
mental y niveles mas altos de agotamien-
to en comparacion con los controles (41).
Agregando que la afectacion de la calidad
de vida si tiene relacién significativa con la
limitacion de la funcién motora gruesa del
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nifo, confirmando lo que muchos de los
autores reiteraron en todas sus investiga-
ciones y mostrando mayor correlacion en
que la condicion del nifio si es un factor que
afecta la calidad de vida.

La edad de los nifios es otra caracteristica
que tiene una evidencia controversial en la
afeccién del bienestar de sus padres, por el
contrario, en otro estudio evidenciaron que
a mayor edad del nifio con PC hay baja cali-
dad de vida en sus cuidadore, mientras que
otros demostraron que la edad del nifio no
tiene ninguna repercusion en la CV de los
cuidadores (42, 43).

Por otra parte, las investigaciones mencio-
nadas anteriormente también han repor-
tado, aunque escasamente que la mejoria
del nifio con PC después de un tratamiento
rehabilitador, no se logré impacto positivo
en la mejoria de la CV de sus cuidadores/
padres. Poco después se evidencio un cola-
borador en la mejora de la calidad de vida,
fue por una parte el apoyo para el cuidado
del nifio y de otra parte el apoyo social a los
padres, este Ultimo mostré un impacto po-
sitivo en el dominio mental de la CV y a su
vez se relaciond con una disminucién en el
estrés de los padres (44, 45).

CONCLUSIONES

Finalmente se concluye que los nifios con
paralisis cerebral condicionan a los cuida-
dores no solamente a distintos cambios en
sus vidas, sino también a modificar todo y
buscar estrategias que ayuden de alguna
forma a cumplir con el cuidado completo
del hijo. En este contexto se estima la al-
teracion en la salud de los cuidadores, re-
gistrando un gran porcentaje de ansiedad,
estrés, alteraciones de suefio, depresion y
trastornos musculares en diferentes zonas
del cuerpo a causa de las malas posturas
que adoptan diariamente. Por otro lado, los
estudios muestran que, la calidad de vida
de todos aquellos que se dedican a cuidar

a nifos con PC afecta de forma directa, por
ende, muchos de las investigaciones sugie-
ren a los sistemas de salud no sélo a pro-
poner estrategias que ayuden a la rehabi-
litacion para el nifio sino tambien para los
padres o cuidadores, buscando mejorar la
salud fisica y mental de ambas poblaciones
que de una u otra forma terminan lesiona-
dos a raiz del diagndstico que presentan los
nifos con PC.
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